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抄録（要旨）
　近年の調査では、自宅で介護する家族介護者
は　高齢者同士の介護、配偶者や息子による男
性介護など介護をとりまく多様な問題が起こっ
ている。本稿では、家族会立ち上げの支援とそ
のマニュアル作成ために若年認知症の先駆的な
活動を行っている６団体に調査し分析を行っ
た。
　その分析においては、家族会の立ち上げ及び
運営の軸となるのは、代表者のタイプ、資源の
活用、活動プログラムの内容などであり、参考
となるマニュアルを示した。また就労支援やサ
ポーター養成などの特徴的な活動も見られた。
これらから介護家族会の新たな活動を創造し現
わす役割と可能性、介護者自身へ援助の必要性、
介護者を支援する担い手の養成が考察された。
In the recent investigation, It was found that 
the family caregiver faces different types of 
problems  in taking care of male dementia 
patients according to whether the male in 
question is a senior citizen, a spouse or a son. In 
this study, I analyzed six groups which launched 
of the working age dementia caregiver groups. In 
the analysis, the type of patient, practical use of 
resources and contents of the activity program 
for family caregiver groups have been discussed. 
Characteristic activities such as working support 
or athletic training support have been discussed. 
The possible prospects for caregiver groups 
creating new activities and the training of a 
leading ﬁgure who can provide support to the 
other caregivers were considered.
 はじめに
　2007（平成19）年の厚生労働省の発表した
国民生活基礎調査によれば、「介護の状況」の
要介護者のいる世帯は「核家族世帯」32.7％、
次いで「単独世帯」が24.0％であった。「核家
族世帯」のうち、「夫婦のみの世帯」は全体の
20.2％、「高齢者世帯」は45.8％を占めた。
　また「主な介護者の状況」で同居している
家族等は60.0％であり、その続柄は、「配偶者」
25.0％、「子」17.9％、「子の配偶者」14.3％と
いう割合で、「配偶者」の介護は、「子」や「子
の配偶者」の割合より高くなっている。
そして介護者の年齢は、50歳代29.8％、60歳
代24.5％、70歳代23.0％、80歳以上11.1％で
あり、60歳代以上の介護者が半数以上占めた。
　
　国民生活基礎調査においては、70歳代の要
介護者を介護しているのは70歳代の介護者が
４割強もあり、その他の年齢層も高齢期の介護
者の占める比率は低くはない。如実に老々介護
といわれる高齢者同士の介護状況が浮き彫りに
された。今日介護する家族は多様な問題を抱え
ている。注目されているのは、老々介護だけで
はない。
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　2007（平成19）年度の高齢者虐待の厚生労
働省の全国調査では虐待者の４割は息子である
と報じ、男性介護者の問題もクローズアップさ
れている。また、介護は経年するほどに徐々に
重度化していく。2005（平成17）年に示され
た東京都世田谷区の要介護認定者の経年変化は
平成14年から平成16年の経年変化は各介護度
でおおよそ３割のものの重度化を示している。
　要介護者の介護の重度化は、前掲の国民生活
基礎調査においても示されており、それが、介
護時間の長時間化につながる。同調査において
も同居している介護者の６割強が「日常生活で
の悩みやストレスがある」と答え、その原因の
約７割が「家族の病気や介護」であるとしてい
る。
　今日の家族介護を取り巻く状況は、前述の高
齢者同士の老々介護、配偶者や息子等による男
性介護、40歳代、50歳代就労層の介護など多
様な介護者が存在し、その問題の焦点が多重化
し、課題や必要な支援についても多様性を示し
ている状況といえる。
　本稿は、その介護家族の問題や支援のうち、
注目されにくい若年認知症を介護する家族自身
の活動や支援を取り上げ、介護家族の支援の方
向性や可能性について考察し、その支援のあり
方についての課題について言及したい。
１　本稿の目的と方法
　本稿は2007（平成19）年度の特定非営利法
人若年認知症サポートセンターが受託した「独
立行政法人福祉医療機構」『長寿・子育て・障
害者』助成事業である『若年認知症の本人と家
族の地域支援体制の立ち上げと設立支援マニュ
アル作成事業』⑴において行われた「若年認知
症の本人（当事者）及び家族の先駆的活動の事
例調査」及び「若年認知症の本人（当事者）と
家族に支援に関するマニュアル作成」の検討か
ら、その活動を分析し、必要とされる支援につ
いて考察することを目的としている。
五十嵐恵子による「若年認知症の本人（当事者）
及び家族の先駆的活動の事例調査」は数少ない
若年認知症の家族会の６団体⑵に対して行われ
たインタビュー調査で、調査内容は代表者の属
性・所属、活動地域の特性、立ち上げの動機（背
景）・目的、立ち上げまでのプロセス、活動内
容と方法、会立ち上げのための必要な条件、今
後の課題などである。倫理的な配慮として調査
に際し趣旨、方法、データの入力後及び作成時
に、終了後の調査データの破棄について書面及
び口頭で説明を行い、同意を得ている。
２　若年認知症とその支援の現状
　若年認知症は、2004（平成16）年にオース
トラリアより来日したクリスティー・ボーデン
氏や2006（平成18）年に放映された「明日へ
の希望」という映画で取り上げられ、一躍注目
されたが、一般には認知症は高齢期の疾患とだ
けみなされることが少なくない。若年認知症は
18歳から39歳の若年期及び40歳から64歳まで
の初老期に発症した認知症のことをいう。
　宮永（2007）によれば、通常young‐onset 
dementiaま た はearly‐onset age dementiaと
訳されるが、当事者の立場からいえばworking 
age dementiaであるとしている。若年認知症の
特徴は単に年齢が若いだけでなく、働き盛りの
人々が社会や地域の中での役割を喪失すること
である。若年認知症の原因疾患としては、アル
ツハイマー病、脳血管型認知症、前頭側頭認知
症（ピック病）、レビー小体型認知症などがある。
　しかし、若年認知症は専門医の不足などから
誤診されることも多く、有効な治療に結びつき
にくい現状も多い。高齢期の認知症とは対応の
違いが必要とされる。若年認知症本人は若く、
体力もあり、身体的・精神的な活動レベルも高
いため、１対１の対応が求められる。そのため
老年期認知症を対象に整備されている通所サー
ビスや入所サービスでは対応できないことが多
く、若年認知症本人のサービス拒否やサービス
事業者から利用を断られることも少なくない。
　通所施設やグループホームでは、介護保険
の介護報酬において上乗せ加算がつくものの、
行っているところは少なく、やむなく自宅で家
族が介護せざるをえない状況も多い。（図１）
３　家族会の概念の整理
　家族の会の役割や機能はセルフヘルプグルー
プの概念から捉えられることが多い。セルフヘ
－ 55 －
渡辺：介護家族会の活動に期待される役割と可能性
 
健康状態：若年認知症 
アルツハイマー病、脳血管障害、脳腫瘍後遺症、頭部外傷、薬物・アルコー
ル依存症、ピック病、パーキンソン病、エイズなど 
心身機能・構造/機能障害 
○中核障害： 
記憶障害、見当識障害、 
計算障害、判断力の障害、行動
機能障害など 
○精神症状： 
 抑うつ、意欲低下、夜間せん妄、
幻覚･妄想など 
○周辺症状： 
 徘徊、尿便失禁、叫声･奇声、不
潔行為、暴力･暴言、興奮など 
 
活動・参加/活動制限・活動制約 
○コミュニケーション、対人関係：意思疎通がうまくいか
ず、対人関係を円滑に行なえない 
○交通機関を利用しての移動：車の運転ができない、交通
機関の利用ができない、道に迷う 
○セルフケア：入浴、衣服の着脱、排泄、歩行、食事など
が1人でできない 
○家事：買い物、料理などうまくできない、子育てがうま
くできない（→家庭内役割を喪失） 
○仕事・雇用：仕事の遂行が困難となり、休職・退職を余
儀なくされる、再就職が困難（→社会的役割を喪失） 
○経済生活：休職・退職により経済的基盤を失う、貯金の
管理・経済的取引が困難となる、人にだまされる 
○コミュニティライフ・社会生活・市民生活：安心してい
ける場所、居場所を失う、余暇活動がひとりででき  
ない、地域住民との交流機会を失う 
 
マイナスの環境因子 
○医療：診断がつくのに時間がか
かる、誤診される 
○福祉サービス・制度：理解・認
識・知識不足によりサービス・
支援制度に結びつかない、デイ
サービス等では高齢者向けプロ
グラムしかない、行動障害によ
り利用を断られる 
○家族の態度：理解・認識・知識
不足により、適切な支援が得ら
れない、不適切な対応をされる 
○本人・家族への社会の態度：理
解・認識・理解が十分でない、
偏見・誤解がある 
個人因子 
○ライフサイクル：成人期、向老期で仕事などの社会的役割、
家事や子育て、介護などの家庭内役割がある 
○性別：女性より男性が多い 
○身体機能・体力：体力がある 
○職業：働き盛りで、仕事への意欲が高い、管理職についてい
る場合も多い 
○経済：住宅ローン、教育ローンなどのローンを抱えているこ
とが多い、子育て、老親介護などへの出費がある 
○家族：配偶者も若い、子どもは就学年齢又は社会人で独立し
ているが結婚をこれから迎える場合が多い、老親を不要して
いることもある 
家族への影響 
介護役割の発生 
家庭内・社会的役割の 
代行 
子どもの発達、 
成長への影響
 
 
  介護負担 
  増大 
 
 
 
在宅生活 
継続困難 
図１　若年認知症本人および家族が受ける影響 （五十嵐恵子作成2008 一部修正加筆） 
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ルプの特性について、カッツ（Katz.A.H 1970）
は小集団、共通目的や課題、仲間意識、相互扶助、
水平的関係などをあげ、佐分（2006）は日本の
主だった研究者の定義や概念から、相互関係、
共通ニーズ、自発性、主体的活動、主体性の尊
重を特性としている。介護家族の会はセルフヘ
ルプグループの一形態であるとも考えられてい
る。しかし介護家族の会の中心的なメンバーは
当事者でなく専門職であったり、介護を終えた
家族が活動を担っていることが多い。とりわけ
医療・保健・看護等の医療スタッフがその立ち
上げ、運営に中心的に関わっている事例は少な
くない。セルフヘルプの概念から介護家族の会
を考えた場合、その運営のあり方が問題になり
やすい。特に水平的関係性（対等な関係）、主
体性の尊重（専門職の役割の減縮）が問題の焦
点とされると考えられる。
　 岩 田（1995） は、 オ ー ス ト ラ リ ア の
Collective of Self Help Groups（COSHG）の出
版物を翻訳し、そのネットワーク活動を紹介
しながら、COSHGの目的を、セルフヘルプ運
動の発展、個人の権利の促進、グループ間の
アイデアや情報等の交換、バックアップや資
源となることの4点をあげている。COSHGは
オーストラリアでは、1994年当時600のグルー
プのネットワークに発展しているという。岩田
（1994）はまた発展・拡大するセルフヘルプグ
ループの運営に対して、緩やかな組織構造と運
営の共有（運営を交代で行うなど）、組織的な
事業とメンバー活動の分離を提唱している。
　家族会の機能に着目すれば、ピアサポート活
動ともいうことができる。西山他（2002）はピ
アサポートを「仲間による対人関係を利用した
支援活動の総称」として、学校教育現場での実
践を中心に、実践活動（サービス）を相談活動、
葛藤調停、仲間づくり（居場所の保障）、（専門
家の）アシスタント、学習支援、（仲間としての）
指導・助言、グループリーダーの７点の機能を
あげている。
ピアサポートは1990年代以降に障害者福祉分
野で、特に障害を持った人による自立生活運動
（Independent Living）を中心に発展した。専門
職の支援とは対象的に、障害を持った人が、自
分たちを一般市民として、消費者運動・草の根
運動という立場から推進したことが特徴的であ
り、それ以前の障害者運動とは一線を隔した観
がある。その後のピアサポートは子育て支援や
知的障害者、精神障害者、高齢者の福祉領域、
がん患者などの領域で実践が行われている。
　ピアサポートの概念と実践はソーシャルサ
ポートに近い。しかしピアサポートの定義や概
念は一定の構造化された枠組みという点でソー
シャルサポートと区別化できる。
　また、実践においてはセルフヘルプとピアサ
ポートは明確な線引きはできにくく、セルフヘ
ルプグループによるピアサポートというような
活動や、セルフヘルプ活動から発展し積極的な
支援、電話相談やピアカウンセリングなどを行
う事例もあるという。
　家族会を組織論という観点からみると、田尾
（2004）はセルフヘルプグループやNPOなど本
来、組織的運営がなじまない活動においてもそ
の発展や拡大化に伴って、組織的な運営（ビュー
ロクラシー）を移行せざるを得ないという。ビュ
ロクラシーにより組織が硬直化（官僚化）しや
すくなる。それを防ぐための方策として、フラッ
ト化、ダウンサイジング、オープン化、人材の
流動化、有為な人材の養成をあげている。
　安立（2003）は介護系NPOのリーダーの意
識調査からミッション（使命感や理念）にもと
づいたボランタリーな活動から地域社会の変革
意識構造であるとし、その現状認識や意識を整
理し、地域づくり（地域へのかかわり）意識を
社会変革型、地域変革型、福祉社会づくり型、
地域づくり型に整理し、地域社会の中で新しい
役割や位置を作りつつあるとしている。
　介護家族の会は多様な側面を内包し、参加メ
ンバーの支援のみを目指すものではなく、セル
フヘルプグループとしての側面、ピアサポート
活動の側面、ミッションを持つ非営利団体とし
ての側面などをあわせ持った活動・運動ととら
れ直し、再検討していく必要があるのではない
だろうか。
４　 インタビュー調査結果及びマニュアルの作
成検討過程から
　今回の調査対象であった家族会は設立年度が
2001（平成13）年～2006（平成18）年にかけ
て設立されていた。そのことは若年認知症の問
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題がクローズアップされ、家族自身が動き出し
てきたことが最近であることを示している。
⑴　代表者・世話人
　調査においては代表者や世話人は専門職であ
る場合と若年認知症家族の場合の２つのパター
ンがあった。家族である場合は意向が反映され
やすいものの、家族自身が介護のため会の運営
が負担となりやすく、会の継続に困難をきたし
やすい。専門職である場合は本人や家族のニー
ズを把握する配慮が必要となる。双方に特性が
あり、その特性を踏まえた立ち上げ、運営が必
要となる。（表１）　
　家族会によっては、立ち上げや初期の運営を
医療や福祉の専門職が行い、軌道にのってから
は家族が中心となり、専門職がサポート役にま
わるような会もある。またミックスタイプも少
なくない。その実情に応じた運営が望まれてい
る。
⑵　資源の活用
　必要とする資源は、ａ経済的資源（活動資金
など）、ｂ物理的資源（拠点場所や物品など）、
ｃ人的資源に分類し考察した。
　ａ　経済的資源
　家族会を運営するにあたっては半数の3つの
会は会費（参加費や賛助会費を含む）のみで運
営されていたが、３つの会では他の資金の獲得
がなされていた。多くは単年度助成であり、継
続的な活動の運営資金としては不安定な側面を
ぬぐいされない。しかし自己資金で活動を行う
場合は、経済的に余裕がない介護者が主体なだ
けに高額な会費は困難であり、活動の拡大を期
待しにくくなる。そのため積極的に自治体や財
団などにアピールし、資金獲得への努力が望ま
れる。
　ｂ　物理的資源　
　物理的資源として必要とされているものは、
場の確保（会場や事務所）とパソコンなどの高
価な物品などである。連絡先が代表宅である場
合や他のNPOとの共同事務所、市民活動セン
ターなどの共同使用など工夫しながら、対応し
ている例は多い。会場は自治体によっては市民
活動支援のための安価で使いやすいスペースが
利用できる場合もあるが、福祉センターや公民
館などの公共施設を使用したり、医療機関や介
護事業所、介護施設などの支援者から場所の提
供を得られることもある。
　ｃ　人的資源
　家族会を立ち上げ運営していくには、人的な
資源の確保は欠かすことができない。調査の中
では「若年認知症を理解し、家族の支援に関わ
れる現場のケア職や認知症関係の組織との協力
づくり、若年認知症に関わる医師、家族介護を
支援する医師や研究者の支援」が必要であると
の発言や「協力者、仲間、横のネットワーク。
同じ思いを共有できる人」の必要性をあげてい
る。また他の団体からも「共通認識をもった仲
間の存在」の必要性があがり、多様な人的なつ
ながり、支援の不可欠さについて述べている。
　
　家族会を立ち上げ、運営していくには同じ問
題意識をもつ仲間、会の運営などに協力してく
れる専門職などの存在、地域の協力者やボラン
ティアを確保する必要があるといえよう。特に
若年認知症の場合には、専門的な治療や支援の
観点からも専門医などの医療や福祉専門職の支
援が必要であり、また会を根付かせ地域に定着
させるためにも、ボランティアや地域の人々の
協力が欠かせない。特に会の開催にあたっては、
表１　代表者のタイプと特徴・利点
代表者のタイプ 代表者の職種 特徴・利点
専門職 A
（医療専門職）
医師・看護師・保健師・
リハビリ療法士など
・ 「専門職」が行う活動として周囲の信頼を得られやすい。
・ 他の専門職に呼びかけや協力が得られやすい。
・ 地域の連携が図りやすい。
・ 専門的な支援が受けられやすい。
専門職 B
（福祉専門職）
社会福祉士・介護福祉
士・ヘルパーなど
家族介護者 若年認知症の要介護者
を抱える家族，
・ ダイレクトに本人や家族のニーズが反映されやすい。
・ 介護を行っている家族にとっては、会の運営自体が時間をとら
れ、負担になることもある。
・ ピアサポートであることが親近感を得られやすい。
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本人と関わり見守る継続的に関わることのでき
るスタッフ的な存在（ボランティアなど）も必
要とされる。
⑶　各家族会のプログラム
　調査対象である各家族会で一般的に行われて
いるプログラムを大別するとａ若年認知症の本
人と家族が集う定例会、ｂ勉強会・講習会・講
演会、ｃ個別相談にわけることができる。
　ａ　定例会
　若年認知症の本人と家族が集う定例会は、家
族介護者のための交流会と若年認知症の本人の
ための支援プログラム（デイケア的プログラム）
は各家族会の中心的なプログラムであり、調査
対象の家族会では全ての会でそれが同時に行わ
れていた。若年認知症の場合、本人を家に残し
て家族が外出することが困難である場合が多い
からである。常時見守りなどの介護が必要で
あったり、若年認知症本人が不安になり、言動
が不安定になることもある。そのため同時開催
をする必然性がある。しかし若年認知症本人向
けプログラムと家族向けプログラムではその内
容は異なる。具体的には若年認知症本人と家族
が一緒に参加できるプログラムと家族のみを対
象としたプログラム、若年認知症本人のみを対
象としたプログラムにわかれる。（表２）
　若年認知症の家族へのプログラムにおいて
は、家族同士のピアサポート・ピアカウンセリ
ングが重要であり、家族の心理的な安定にもつ
ながる。若年認知症本人のためのプログラムで
は本人が主体的に参加できるような内容や役割
を持つことができるような活動であることが望
ましく心身のリハビリテーションにつながると
よい。集団活動が難しいことも多いため、個別
対応ができるような体制をつくれるように配慮
する必要がある。
　ｂ　勉強会・講習会・講演会
　調査対象の家族会では、勉強会・講習会・講
演会などが行われており、若年認知症本人や家
族向け（当事者向け）の講座と専門職・一般市
民向けの講座にわけられた。若年認知症本人・
家族向け（当事者向け）講座では新たに知識を
学ぶ機会は重要で問題解決や改善につながるこ
と考えられる。専門職・一般市民向けの講座は
啓発的な役割を果たし、広く若年認知症の理解
や支援を求める上でも重要である。
　ｃ　個別相談
　調査対象の家族会では活動して相談事業をあ
げているところも多く、電話やFAX,インター
ネット、メール、訪問などの手段により対応し
ている。24時間の対応ができることが望まし
いが、複数人で対応する場はその方法について
検討する必要がある。その他、会報の発行など
定期的に情報提供や連絡などを行っていた。
⑴　特徴的なプログラム
　若年認知症の家族会として、特徴的なプログ
ラムとして行われていたのは、ａ就労支援、ｂ
　サポーター（ボランティア）の養成である。
表２　若年認知症本人と家族を対象としたプログラム例
プログラム 対象 内　　　　　容 世話人・サポーターの役割
若年認知症
本人・家族
共通プログ
ラム
若年認知症本人
若年認知症家族
・ 会のはじめの交流、挨拶や近況報告など
・ お茶や食事を共にするなど
・ 体操や散歩・運動などの活動
・ 会の運営、進行、オブザー
バー
・お茶や食事の準備
若年認知症
家族向け
プログラム
若年認知症家族 ・ 勉強会、講習会、専門家からの情報提供など
・ 家族の交流を通した相談、問題の共有、共感
などのピアサポート・リラクゼーション
・ 講師依頼、資料準備、配布
・ 会の運営、進行、アドバ
イザー
・オブザーバーとしての役割
若年認知症
本人向け
プログラム
若年認知症本人 ・ おしゃべりなど、本人同士の交流を通したピ
アサポート
・ 散歩、地域住民との交流
・ ゲーム、カラオケなどのレクリエーション
・ 絵を書く、軽作業などによるリハビリテー
ション
・ 人間関係の調整
・ マンツーマン対応も想定
した人の確保
・ 活動時のサポート
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　ａ　就労支援
　若年認知症の場合、本人自身が就労年齢であ
り、発症するまでは就労していた例は多い。
　また、若年認知症本人は疾病により休職や
離職に追い込まれる例は少なくなく、症状が軽
快・改善したとしても再就職や転職が困難であ
ることが多い。また若年認知症本人は「仕事に
行こう」として徘徊を繰り返すこともあり、無
理にとめようとすると暴力をふるうこともある。
　就労年齢にある若年認知症本人にとっては、
就労支援は経済的な側面からも、生きがいの支
援の面からも無視できない課題ある。実際に東
京都新宿区に「就労型社会参加センター事業」
として、社会参加支援センター「ジョイント」
が運営されている。そこでのプログラムは、離
職に追い込まれた若年認知症本人を対象として
周３日、町内活動の参加や公園や道路の清掃、
写真・水彩画、工作活動を行い、作品の展示・
販売等している。また今後の活動として「働く
若年認知症患者のための支援モデルづくり」を
あげている。家族会の取り組みから本人の支援
体制づくりに向けて、新たな活動として広がっ
ている事例といえよう。
　ｂ　サポーターの養成
若年認知症本人と家族の支援において、医師や
看護師、福祉関係者などの専門職の支援者、地
域のボランティアなどさまざまな人的な資源を
必要とする。調査においては、サポーター（ボ
ランティア）の養成を課題としてあげているも
のや近隣の関連NPOなどとタイアップをしな
がら確保している例などがあった。
　サポーターは若年認知症本人へのサポートば
かりが期待されているのではない。調査におい
ても「家族会を開催しても、参加することがで
きない家族も存在する。このような家族に対し
て訪問や電話相談などを行う家族サポーターを
育成することが必要である。」との意見もあっ
た。サポーターは積極的に養成しなければ、若
年認知症本人や家族にかかわることが難しい状
況であると考えられる。そのためにもサポー
ター育成のプログラムやノウハウを持って実際
的に育成していく必要がある。（表３）
表３　サポーター養成のプログラム例
回数 プログラム内容例 講師例
第 1回目 ・オリエンテーション（目的など）
・若年認知症のついて・若年認知症の症状やケアについて
・かかわる際のポイントについて
例「若年認知症の基礎知識」「若年認知症の現状と課題」　
専門医、保健師、看護師、
臨床心理士、リハビリ療
法士など
第 2回目 ・若年認知症の介護やサービスについて
・若年認知症の本人と家族の問題について
例「コミュニケーションと関わる際の配慮」
介護福祉士、社会福祉士、
ケアマネージャーなど
第３回目 ・サポーターの役割について
・関わり方や方法について
・期待される役割、実際の活動の場について
・活動上の注意点、サポーターとしてのマナーなど
例「地域サポートと心構え」
家族会の代表者や世話
人、活動しているサポー
ターなど
第４回目
第５回目
フィールドワーク
( 実習）
・家族会への参加、ミニデイへの参加など
（実際の家族会やミニデイなどへ実習形式での参加）
・参加後の振り返り・本人や家族の体験談
・終了式・活動の紹介、希望者の登録
家族会のメンバーやサ
ポーターなどによる振り
返りやコメント
サポーター養成のための講座は、２～３回程度、ないし４～５回程度の短いプログラムが好ましい。
回の途中で本人や家族の話、活動紹介なども組み入れるとイメージが湧きやすい。同じ回に２つ程度のプログ
ラムを組んでもよい。実習前に基本的な知識やサポーターの意義、役割、責任、倫理などの講座を行う。実習
後は不慣れなサポーターの感想、気づき、困ったことなどの振り返りを丁寧に行い、活動上の不安を軽減する。
講座終了後の活動においても、適宜スーパービジョンや振り返り、相談を行い、サポーターの活動を継続でき
るような体制をつくることが望ましい。
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５　考　　察
⑴　 家族会の機能と役割の拡大―新たなサービ
スの提案
　若年認知症の本人や家族への支援は、認知症
の介護という場合において、老年期の認知症介
護とは本人の状況を含め、その社会的状況や就
労、家族、地域などでの期待される役割の違い
から、独自の支援ニーズを有する。　　　　
　そのため、家族自身でその必要とする支援の
具体化をしなくてはならず、さまざまな本人と
家族への独自な支援を創出・提案しているとい
えるだろう。介護者である家族は本人のアボド
ケイター（代弁者）としての機能や役割を必然
的に負わなくてはならない。具体的には本人の
介護と家族の会合の同時開催であるとか（デイ
ケア付き家族会、またはデイケア併設型家族定
例会）、若年層の要介護者（若年認知症本人）
のための就労サポートデイケア（就労型社会参
加センター）や若年認知症本人や家族へのサ
ポーターの養成などが提起されている。従来の
認知症家族会の機能や役割にとどまらず、より
広範な支援が求められる。
⑵　家族自身の支援の必要性
　介護する家族の支援については、三富（2008）
が欧州を中心とした介護者支援の国際比較を
行っているが、その支援内容を　ａ介護者へ諸
権利の法的認知　ｂ情報提供、助言及び情緒面
での支援、ｃ介護者団体による支援、ｄ経済的
な支援（①所得保障　②支出補てん　③時間補
償）、ｅ訓練と教育、ｅ介護者グループの運営
と支援、ｆ休息と休暇（レスパイトケア）、g
カウンセリング、ｈレクリエーション他の支援、
I住宅の改修、情報処理関係支援　10のカテゴ
リーにわけ、さまざまな支援があることを紹介
している。　日本においては、介護保険で介護
サービスがカバーし、要介護者に対する介護度
別による支援サービス体系化されているが、在
宅で介護する家族自体へ直接的なサービスの体
系はない。
　とりわけ2006（平成18）年の介護保険の改
正において介護予防サービスへの移行、また適
正化の実施による同居家族がある場合の生活支
援制限などサービス全体の圧縮や縮減は、サー
ビスの使いにくさを招き、家族が在宅で介護す
る場合の困難さの助長につながったといえよ
う。しかしながら、若年認知症を介護する家族
は何重にも負担がかかる。また専門職ですら支
援しがたい状況を生み出しやすい。そのため他
に相談できる場が少なく、家族同士でその役割
を果たしていかざるをえないのである。家族同
士の自助グループやピアサポートも重要である
が、イギリスにみられる介護者支援センターの
ような支援機関が必要とされているのではない
だろうか。
⑶　介護者を支援する担い手の養成
　今日介護者自身の抱える問題に即して、さま
ざまな介護者の会が立ちあげられている。遠距
離介護者の会や自己作成をするケアプランの会
（マイケアプラン）、本稿で取り上げた若年認知
症本人と家族の会、高次脳機能障害者の本人と
家族の会、家族会のネットワーク、介護者支
援）NPO、さらには2009（平成21）年３月に
結成予定である、男性介護者の全国ネットワー
クなどの多様な団体が近年設立されているとい
える。
　介護する介護者自身が自らの困難さをアピー
ルし、その活動が社会的に大きく取り上げられ
るようになったといえよう。しかし介護者の活
動を支援するボランタリーな市民のサポーター
や家族を理解し、フラットな関係を築き支援で
きる医療や福祉、介護の専門職の育成がもとめ
られているといえるだろう。
６　今後の課題むけて
　日本においては介護する家族への支援政策は
有効に働いているとはいえず、その実際的な政
策レベルでの支援が今後の課題になろう。現状
では、家族会や医療・福祉・介護の関係者が業
務中や業務外で支援をしている状況であり、そ
のことについての制度や保障も確立してはいな
い。介護家族の体系的で有効な支援方策につい
て今後さらに研究、検討の必要があるといえる。
注⑴　 報告書第二章「事例調査」は五十嵐恵子
氏（元信州大学看護学部）が調査を行っ
た。本稿は五十嵐恵子氏及び特定非営利
法人若年認知症サポートセンター理事
長宮永和夫氏（ゆきぐに大和病院院長）
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の了解を得て分析・報告を行っている。
注⑵　 調査対象の団体は先駆的に若年認知知
症本人と家族への支援活動を行ってき
た彩星の会（東京都）、朱雀の会（奈良
県）、北海道若年認知症の人と家族の会
（北海道ひまわり会）（札幌市）、望（新
座市）、クループ麦（川崎市）の６団体
である。
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